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Stöðugt vex mikilvægi þess að leita gagnlegra og
hagkvæmra leiða til að aðstoða fólk með lang-
vinna sjúkdóma við að halda þessum sjúkdómum
í skefjum og varðveita lífsgæði hinna langveiku og
fjölskyldna þeirra. Þetta á ekki síst við um þá sem
glíma við langvinna lungnateppu (LLT). Þeim fjölg -
ar sífellt sem stríða við þennan erfiða og flókna
sjúkdóm og er því spáð að hann verði þriðja al-
gengasta dánarorsök í heiminum í náinni framtíð
(sjá GOLD, 2017). Viðtekið er að kalla þær að-
ferðir, sem notaðar eru í heilbrigðisþjónustunni,
sjálfsumönnunarmeðferðir eða sjálfsumönnunar-
áætlanir. Slíkar aðferðir eru byggðar á kennslu og
ráðgjöf um margvísleg atriði er varða eðli, afleið -
ingar og meðferð LLT, stuðning á margvíslegu
formi, áætlun um aðgerðir ef sjúkdómur versnar
(e. action plan) og í vaxandi mæli meðferð til reyk-
leysis (GOLD, 2017; Jonsdottir, 2013). 
Undanfarin ár hefur fjöldi rannsókna verið
gerður á árangri sjálfsumönnunarmeðferða fyrir
fólk með LLT. Inntak þessara meðferða er nokkuð
breytilegt frá einni rannsókn til annarrar og sama
má segja um þann fjölbreytileika sem einkennir ár-
angursmælingar. Að jafnaði má finna árangur á
einni eða nokkrum af þeim nokkuð mörgu breyt-
um sem jafnan eru notaðar í slíkum rannsóknum.
Í nýlegri fræðilegri samantekt komu fram aukin
heilsutengd lífsgæði, minni andþyngsli og fækkun
á sjúkrahúsinnlögnum (Zwerink o.fl., 2014).
Rannsóknum á sjálfsumönnunarmeðferðum er
gjarna stýrt af heilbrigðisstarfsmönnum öðrum en
hjúkrunarfræðingum og framkvæmd meðferðanna
þverfagleg. Ólíkt þessum rannsóknum rannsökuðu
Baker og Fatoye (2017) klínískan og hagrænan ár-
angur sjálfsumönnunarmeðferða sem hjúkrun-
arfræðingar stýrðu. Kerfisbundin samantekt þeirra
sýndi fækkun bráðakoma til lækna, það dró úr
kvíða og mat þátttakenda á sjálfshæfni þeirra
(e. self-efficacy) jókst. Ekki var um fjárhagslegan
ávinning af meðferðunum að ræða. Líkt og margir
aðrir rannsakendur drógu Baker og Fatoye (2017)
þá ályktun að frekari rannsóknir þyrfti á inntaki
þessara meðferða, hverjum slíkar meðferðir gögn-
uðust frekast og að kostnaðargreina þyrfti tilrauna-
og samanburðarmeðferðir. 
Árið 2015 birtust niðurstöður höfunda þessarar
greinar á rannsókn á árangri sjálfsumönnunar-
meðferðar fyrir fólk með væga og miðlungsalvar-
lega langvinna lungnateppu og fjölskyldur þeirra
(Jonsdottir o.fl., 2015). Tilgangur rannsóknar-
innar var að útfæra viðteknar venjur í rannsóknum
á sjálfsumönnun fólks með langvinna lungnateppu
og leggja áherslu á samráð (e. partnership as prac-
tice) (Ingadottir og Jonsdottir, 2010; Jonsdottir og
Ingadottir, 2011), veita reykleysismeðferð og ein-
blína á fólk með væga og miðlungsalvarlega LLT
og fjölskyldur þeirra. Þessi nálgun er ólík flestum
fyrri rannsóknum þar sem lögð hefur verið áhersla
á langt gengna LLT og einvörðungu verið fyrir
sjúklinga. Meginmarkmið meðferðarinnar var að
hindra framgang sjúkdóms og auka lífsgæði ein-
staklinga og fjölskyldna. Auk þessa var kennsla,
sem fram fór í samræðum, um eðli og einkenni
sjúkdómsins og áhrif hans á einstaklinga og fjöl-
skyldur, einkum skömm, sektarkennd, kvíða, þung-
lyndi og félagslega einangrun. Sérstök áhersla var
lögð á að koma í veg fyrir versnanir. Þátttakendur
fengu fræðslu um lyfjanotkun, einkum innúðalyf,
og notkun þeirra, öndunarþjálfun, næringu, hreyf-
ingu, svefn og hvíld, slökun, mengunarvarnir og
samskipti við heilbrigðisstarfsmenn. Rannsókna -
spurningin var: Hver er árangur af sex mánaða til-
raunameðferð á eflingu heilbrigðis og sjálfsumönn-
unar hjá fólki með væga og miðlungsalvarlega
LLT? Í þessari grein er gerð grein fyrir aðferða-
fræði og niðurstöðum rannsóknarinnar og helstu
ályktunum sem af þeim má draga. Að lokum er
fjallað um hagnýtingu niðurstaðnanna.
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Aðferð
Tilraunasniði var beitt. Leitað var að hugsanlegum
þátttakendum á átta heilsugæslustöðvum og sex
læknastofum með því að skima sjúkraskrár þrjú
undangengin ár. Þátttökuskilyrði voru einstak-
lingar á aldrinum 45–65 ára með væga og miðlungs-
alvarlega LLT – GOLD-stig II og III – (greint með
blásturprófi) sem aðalsjúkdóm. Útilokaðir voru
þeir sem höfðu annan aðalsjúkdóm en LLT, þar
með talið astma (höfðu > 200 ml eða 12% aukn-
ingu á FEV1 eftir innöndun á 200 µg albúteróli),
þeir sem töluðu ekki íslensku, gátu ekki komið sér
sjálfir í rannsóknasetur og þeir sem höfðu verið í
skiplagðri endurhæfingu á undanförnum 6 mán-
uðum.
Þátttakendum var skipt í tilrauna- og saman-
burðarhóp af handahófi. Tilraunameðferðin bygg-
ist á fræðilegum ramma um samráð (e. partnership
as practice) og efnisatriðum hefðbundinna sjálfs -
umönnunarmeðferða. Hún var veitt með a) þremur
til fjórum meðferðarsamtölum sjúklings og fjöl-
skyldumeðlims við hjúkrunarfræðing, b) sex mán-
aða reykleysismeðferð og c) 2 klst. hóptíma hjá
þverfaglegu rannsóknarteymi og sjúklingi sem
sagði batasögu. Samanburðarhópurinn fékk hefð-
bundna heilbrigðisþjónustu og mætti í gagna-
söfnun tvisvar. Að því loknu var honum boðið upp
á samanþjappaða útgáfu af tilraunameðferðinni.
Meðferðin og gagnasöfnunin fóru fram í Rann-
sóknasetri hjúkrunarrannsókna í Eirbergi á Lands-
pítalalóð. Gagnasöfnun fór fram þrisvar hjá til-
raunahópi. 
Auk skráningar lýðfræðilegra breyta voru eftir-
farandi mælingar gerðar: Reykingastatus (kolmón-
oxíðmæling), fjöldi versnana sjúkdóms að mati
þátttakenda, gagnsemi meðferðarinnar (12 níu
atriða spurningar á fimm punkta Likertkvarða),
sjúkdómsmiðuð heilsutengd lífsgæði (St. George’s
Respiratory Questionnaire) (Jones 2008), áhrif
sjúkdóms og meðferðar (Illness Intrusiveness Rat-
ing Scale) (Devins, 2010), kvíði og þunglyndi (Hos -
pital Anxiety and Depression Scale) (Zigmond og
Snaith, 1983) og líkamleg virkni (International
Physical Activity Questionnaire Short Version)
(IPAQ Research Committee, 2005) (Jonsdottir
o.fl., 2015). 
Niðurstöður
Einkenni þátttakenda
Tæplega þrjú hundruð (n=291) einstaklingum var
boðin þátttaka. Af þeim voru 172 sem afþökkuðu,
var ekki hægt að ná í, höfðu normalgildi á blást-
ursprófi, blandaða sjúkdómsmynd, astma eða
aðrar ástæður til að taka ekki þátt. Því var 119
einstaklingum tilviljunarraðað í tilrauna- (n=60)
og samanburðarhóp (n=59). Í heildina voru sam-
tals 30 einstaklingar sem komu í fylgd fjölskyldu -
meðlims eða fjórðungur þátttakenda. Þar sem svo
fáir fjölskyldumeðlimir tóku þátt, auk þess sem
ekki komu alltaf sömu einstaklingar með hverjum
þátttakanda, var ekki hægt að greina rannsóknar-
gögnin um fjölskyldumeðlimi. Með þessu breyttist
rannsóknin frá upphaflegri áætlun um fjölskyldu-
rannsókn í að vera rannsókn á einstaklingum með
LLT án þess að samspil og áhrif LLT á fjölskyldu -
meðlimi væri rannsökuð. Alls luku 100 einstak-
lingar rannsókninni, 48 í tilraunahópi og 52 í
samanburðarhópi. Þannig var brottfall 20% í til-
raunahópi og 12% í samanburðarhópi. Brottfall
fjölskyldumeðlima var hærra eða 31% í tilrauna-
hópi og 50% í samanburðarhópi.
Meðalaldur þeirra sem luku rannsókninni var
59 ár. Konur voru 54 og karlar 46. Flestir voru
með LLT á GOLD-stigi II og III eða 83 einstak-
lingar. Níu voru á stigi I og átta á stigi IV. Þeir sem
voru á stigi I voru mjög nálægt skilmerkjum um
stig II og þeir sem voru á stigi IV voru mjög nálægt
skilmerkjum stigs III. Því voru þessir 17 einstak-
lingar teknir með í rannsóknina. Tilrauna- og sam-
anburðarhópar voru sambærilegir á lýðfræðilegum
breytum. Hins vegar reyktu marktækt fleiri í sam-
anburðarhópi (69% á móti 50%) og áhrif sjúk-
dómsins voru minni í þeim hópi við upphaf með-
ferðar. Af þeim sem reyktu og voru í tilraunahópi
þáði ríflega helmingur reykleysismeðferð (58%).
Um og yfir 80% þátttakenda í tilraunahópi mættu
í skipulagða viðtalsmeðferðartíma. Við upphaf
rannsóknar reyndist fjórðungur þátttakenda vita
að hann hafði LLT.  
Meginniðurstöður
Almennt voru áhrif sjúkdómsins á þátttakendur
ekki mikil. Má það greina á því að meðaltal mæl-
inga á heilsutengdum lífsgæðum við upphaf rann-
sóknar var um 35 heildarstig þar sem 100 stig gefa
til kynna verstu mögulegu heilsutengd lífsgæði.
Sama gildir um áhrif sjúkdóms og meðferðar þar
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sem meðaltal við upphaf var 28 og 36 stig og
mestu mögulegu áhrif 91 stig. Hvað varðar kvíða
og þunglyndi þá voru meðaltöl þeirra mælinga
undir klínískum viðmiðunarmörkum (< 8) í upp-
hafi eða rúmlega 5 á kvíða og tæplega 4 á þung-
lyndi. Engu að síður skynjuðu þátttakendur í
tilraunahópi áhrif sjúkdóms og meðferðar hans á
daglegt líf marktækt minni eftir 12 mánuði. Hins
vegar reyndist ekki munur á hópunum á heilsu-
tengdum lífsgæðum, kvíða og þunglyndi, fjölda
versnana LLT, fjölda reyklausra eða hreyfingu.
Eftir sex mánuði voru áhrif meðferðar á tilrauna-
hóp marktæk en höfðu fjarað út eftir 12 mánuði.
Báðir hóparnir voru ánægðir með þátttöku í rann-
sókninni. Báðir hóparnir töldu þátttöku í rann-
sókninni gagnlega og tímans virði.
Ályktanir 
Niðurstöður sýna að meðferðin var árangursrík að
því er varðar skynjun þátttakenda á áhrifum sjúk-
dómsins og meðferðar hans á daglegt líf. Ekki var
marktækur munur á tilrauna- og samanburðar-
hópi á fleiri árangursmælingum. Fáar meðferðar-
samræður, stuttur meðferðartími og mikil ánægja
samanburðarhóps með þátttöku í rannsókninni
getur skýrt að í heildina varð árangur minni en
vonir stóðu til. Ekki er síður mikilvægt að tiltölu-
lega stór hópur þeirra sem þátt tók í rannsókninni
vissi ekki að hann hefði LLT. Árangur annarra
rannsókna á sjálfsumönnunarmeðferðum hefur
verið nokkuð á sama veg þó bætt lífsgæði og minni
notkun á heilbrigðisþjónustu komi gjarna fram
(Jonsdottir, 2013; Zwerink o.fl., 2014). Niður-
stöður eldri rannsóknar okkar sýndi svipaðar eða
ívið betri niðurstöður því tæplega 80% fækkun
legudaga og aukin lífsgæði komu fram í eldri rann-
sókninni á árangri hjúkrunarþjónustu á forsendum
samráðs hjá fólki með langt gengna LLT (Inga-
dottir og Jonsdottir, 2010). Þátttakendur þessarar
rannsóknar höfðu styttra gengna LLT heldur en
þátttakendur flestra sjálfsumönnunarrannsókna á
fólki með LLT. Bent hefur verið á að rannsóknir á
sjálfsumönnunarmeðferðum ættu að beinast að
fólki með lengra gengna LLT því hjá þeim sé lík-
legast að árangur náist. Er þá sérstaklega horft til
rannsóknar Bourbeau og félaga (2003) en í þeirri
rannsókn jukust heilsutengd lífsgæði sjúklinga
með langtgengna teppu mikið. Því eigi að einbeita
sér að þeim sem hafa lengra gengna LLT. Erfitt er
að fallast á þessa röksemd. Áfram er mikilvægt að
rannsaka meðferðir fyrir sjúklinga með langt
gengna LLT. Hins vegar þarf, jafnframt því að
rannsaka reynslu, líðan og aðstæður þeirra sem
eru með LLT á byrjunarstigi, að þróa úrræði sem
þeir geta nýtt sér og sem gagnast í raun til að
stöðva eða hæga á framvindu sjúkdómsins. 
Fjölmörg atriði eru mikilvæg í þessu samhengi.
Fyrst skal nefna að skömm og sektarkennd eru
áberandi meðal fólks með LLT (Halding o.fl.,
2011; Bragadóttir o.fl., 2017). Þar er reykingum
fyrst og fremst um að kenna og því að fólkinu
finnst það hafa sjálft komið sér í þessa aðstöðu og
sé þess jafnvel ekki verðugt að fá almennilega heil-
brigðisþjónustu (Ellison o.fl., 2012). Undirrót
reykinganna er tóbaksfíkn og eiga margir mjög
erfitt með að hætta að reykja. Tóbaksfíkn er alvar-
legur sjúkdómur, ekki bara venja sem fólk telur sig
skorta vilja til að takast á við (Bragadóttir o.fl.
2017). Einnig er andleg vanlíðan algeng (Atlantis
o.fl., 2013; Blakemore o.fl., 2014). Líkt og fram
kemur í niðurstöðum þessarar rannsóknar er al-
gengt að fólk finni lítið fyrir einkennum sjúkdóms-
ins á fyrstu stigum hans. Annars vegar geta skemmdir
í lungum verið orðnar tiltölulega miklar áður en
einkenni koma í ljós. Má greina eins konar vendi-
punkt þegar fráblástur á einni sekúndu er orðinn
um 60% af áætluðu gildi fyrir heilbrigðan einstak-
ling. Þá breytist ástand einstaklingsins, hann hefur
verið nær einkennalaus en er nú með mikil og sí-
vaxandi einkenni (Sutherland og Cherniack, 2004).
Hér er einkum horft til einkenna um andnauð. 
Setja mynd 1 u.þ.b. hér
Hins vegar aðlagast fólk einkennum og versn-
andi heilsu, telur þau hluta af því að eldast og
sættir sig við tiltölulega lakt ástand (Arne o.fl.,
2007; Apps o.fl., 2014). Að lokum skal bent á að
til viðbótar við einkenni sjúkdóms og nátengd
vandamál, s.s. kvíða, þunglyndi, hreyfiskerðingu
og fleiri erfið einkenni, hefur fólk með langvinna
lungnateppu oft fleiri langvinna og erfiða sjúk-
dóma, m.a. hjarta- og æðasjúkdóma, beinþynn-
ingu og sykursýki (GOLD, 2017). Tilhneiging er
til að LLT falli í skugga þessara sjúkdóma og fólk
einblíni á hina sjúkdómana og meðferð þeirra á
kostnað lungnateppunnar (Ansari o.fl., 2014). 
Mikilvægt er að átta sig á að einstaklingar með
LLT geta einangrast frá öðrum, bæði fjölskyldu,
vinum og samfélaginu (Jonsdottir, 1998). Fram
hefur komið að þeim reynist erfitt að sannfæra
fjölskylduna um sjúkdóminn og þörf á skilningi
við að lifa með honum (Apps o.fl., 2014). Í þeim
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fáu rannsóknum, þar sem fjölskyldu hefur verið
boðin þátttaka, hafa fáir þegið slíkt boð. Slíkt kom
skýrt fram í okkar rannsókn þar sem einungis brot
af þátttakendum hafði fjölskyldumeðlim með sér
þrátt fyrir að gert hefði verið ráð fyrir því í boðun
í rannsóknina. Það má tengja erfiðleikum sem oft
má greina meðal aðstandenda fólks með LLT og
togstreitu sem skapast af orsökum sjúkdómsins
(Gullick og Stainton, 2006).
Hagnýting niðurstaðna fyrir stefnumótun í
heilbrigðisþjónustu
Á alþjóðavettvangi má á síðustu árum greina stór-
aukna áherslu við að skipuleggja þjónustu fyrir
fólk með LLT, sérstaklega innan heilsugæslunnar
(sjá t.d. Weldam, 2016). Niðurstöður þessarar
rannsóknar eru mikilvægt innlegg í það verkefni.
Þrátt fyrir að niðurstöðurnar sýni ekki afgerandi
árangur tilraunameðferðar má margt af þeim læra
og samþætta við niðurstöður erlendra rannsókna.
Mikilvægt er að slík þjónusta sé byggð á þekkingu
um sérstöðu þessa skjólstæðingahóps og hún sé
veitt af þeim sem hafa sérþekkingu og þjálfun til
þeirra starfa (Blackmore o.fl., 2017) en á því hefur
verið skortur (Duprez o.fl., 2017; Upton o.fl.,
2006). 
Vísbendingar eru um að í sumum tilvikum sé
ekki nægilega mikið „magn“ þjónustu eða með-
ferðar í boði (Jonsdottir o.fl., 2015; Voncken-
Brewster o.fl., 2015). Þróa þarf þjónustu sem
býður upp á aðstoð við að gera sér grein fyrir og
takast á við þann alvarlega sjúkdóm sem LLT er.
Sérstaka áherslu þarf að leggja á þjónustu fyrir
fólk með LLT á byrjunarstigi  því í mörgum til-
vikum áttar fólk sig ekki á eða hefur ekki fengið
vitneskju um að það hafi sjúkdóminn (Bryndís
Benediktsdóttir o.fl., 2007). Tilvist sjúkdómsins,
og ekki síður reykingarnar, krefst jafnan mikilla
umbóta í lífi sjúklingsins og fjölskyldu hans. Það
getur kallað á tiltölulega mörg meðferðarsamtöl
og um lengri tíma. Þriggja og jafnvel 6 mánaða
meðferð, eins og algengt er að sjá í rannsóknum,
getur verið of skammur tími. Meta-greining (e.
meta-analysis) Jonkman og félaga (2016) hafði
þann tilgang að greina þá þætti sem einkenndu ár-
angursríkar sjálfsumönnunarmeðferðir og hún
leiddi í ljós að tímalengd meðferðar var eina breyt-
an sem hafði marktæka og neikvæða fylgni við
fjölda innlagna á sjúkrahús. Þátttöku fjölskyldu
þarf að taka til sérstakrar skoðunar. Líkt og við
aðra erfiða langvinna sjúkdóma er þátttaka fjöl-
skyldu nauðsynleg (Hartman o.fl., 2010), ekki ein-
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Mynd 1. Framgangur langvinnrar lungnateppu (Sutherland og Cherniack, 2004)
ungis vegna glímunnar við að meðhöndla LLT
heldur einnig vegna þarfar fjölskyldunnar á sér-
hæfðri aðstoð við að takast á við áhrif og af-
leiðingar LLT. 
Heilbrigðisþjónusta fyrir fólk með langvinna
lungnateppu þarf að vera þverfagleg og ná til
þeirra þjónustueininga og stofnana sem við eiga
hverju sinni. Slík þjónusta er líklegri til að ná utan
um margþætt og síbreytileg vandamál og ekki síst
að taka til alls þess sem til staðar þarf að vera til
að einstaklingar og fjölskyldur geti lifað farsællega
með sjúkdómnum. Augu manna beinast æ meir að
því að nauðsynlegt sé að veita fólki með LLT heild -
ræna og samfellda heilbrigðisþjónustu (Jonkman
o.fl., 2016; Pinnock o.fl., 2016). Því fögnum við
og væntum þess að fá tækifæri til þess að taka þátt
í að þróa og skipuleggja slíka þjónustu á Íslandi í
náinni framtíð. 
Lykilorð: Heilsutengd lífsgæði, hjúkrunarmeðferð,
langvinn lungnateppa, samráð, sjálfsumönnun,
reykleysismeðferð, tilraunameðferð
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